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M I S E A U POINT 


La question des limites dans la prise 
en charge de la grande prematurite 

La prise en charge des nouveau-nes aux limites de la viabilite 
pose des problemes tres difficiles, tant medicaux quethiques, 
soulevant la question des limites au-dela desquelles elle pourr ait 
etre consideree comme une obstination deraisonnable. 


Pierre-Henri Jarreau* 


L es problemes medicaux et les ques- 
tions ethiques poses par la prise 
en charge de l’extreme prematurite 
sont complexes, et largement debat- 
tus. 1 Les progres realises ces 15 der- 
nieres annees, tant therapeutiques 
qu’organisationnels, ont permis de 
repousser les limites de viabilite, abou- 
tissant a une prise en charge habituelle 
des enfants nes entre 24 et 28 semai- 
nes d’amenorrhee (SA), voire a des 
termes plus bas. 

QUEUES POPULATIONS 
POUR QUEUES LIMITES ? 

Fixer des limites suppose de caracte- 
riser les populations pour lesquelles 
cette question est posee. 

En pratique, ces limites devraient 
etre donnees en age gestation nel, qui 
est un meilleur reflet de la viabilite que 
le poids de naissance. En effet, c’est 
le terme qui caracterise la maturation 
d’un enfant et de ses organes, per- 
mettant d’envisager la survie, plus que 
le poids. On comprend aisement qu’un 


enfant hypotrophe, meme d’un poids 
tres faible, a 28 SA, a plus de chances 
de survie qu’un enfant eutrophe du 
meme poids de naissance a 24 SA. 
C’est, par exemple, la maturation ana- 
tomique et fonctionnelle du poumon 
qui va conditionner la survie, et cette 
maturation est bee a l’age gestation- 
nel et non au poids. Neanmoins, le 
poids de naissance (en particulier la 
notion d’hypotrophie) est important. 
Dans l’etude EPIPAGE, aucun enfant 
dont le poids de naissance est inferieur 
au 10 e percentile n’a survecu a 24 ou 
25 SA. 2 

II existe des limites de fait, mais 
qui varient suivant le contexte. L’Or- 
ganisation mondiale de la sante a fixe 
la bmite a partir de laquelle il etait pos- 
sible de declarer un enfant ne vivant 
et viable a 22 SA et un poids d’au 
moins 500 g. Cette limite « legale » cor- 
respond certainement a la reabte pour 
le tenne (les survies au-dessous de 
22 SA ne sont pas compatibles avec 
la physiologie, en particuber respira- 
toire) mais peut etre discutable pour 
le poids puisque quelques enfants sur- 
vivent a moins de 500 g. En France, 


globalement, une reanimation active 
n’est pas proposee au-dessous de 
23 SA et/ ou d’un poids inferieur a 
500 g. En outre, un certain nombre 
de services ne prennent pas en charge 
les nouveau-nes au-dessous d’un 
terme qu’ils ont fixe (certains a 26 SA, 
plus souvent a 25 ou a 24). 3 Dans cer- 
tains pays, les professionnels ont 
decide de fixer une bmite. Aux Pays- 
Bas, cebe-ci se situe a 25 SA, tenne 
au-dessous duquel une reanimation 
ne doit a priori pas etre entreprise, sauf 
conditions particuberes. 4 Ea Suisse 
propose de ne prendre en charge les 
enfants a 24 SA que dans des cas indi- 
viduels bien discutes et recommande 
d’une maniere generale l’abstention 
avant 26 SA, si tel est le desir des 
parents. Le Danemark, apres de nom- 
breux debats entre professionnels, 
mais aussi parmi les elus, propose une 
approche visant a bmiter l’escalade the- 
rapeutique. 5 

Si l’on voulait bxer un age gesta- 
tionnel « bmite » au-dela duquel la 
question ne se pose pas, ce serait pro- 
bablement 26 SA. II existe un consen- 
sus global et international (au moins 
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dans les pays suf flsam merit riches pour 
proposer une prise en charge lourde 
et couteuse) pour reanimer tous les 
enfants a partir de ce terme. La limite 
inferieure dune prise en charge sem- 
ble etre autour de 23 SA, la survie etant 
quasiment exclue au-dessous de ce 
terme. 6 On pourrait done caracteriser 
la population qui est concemee par cet 
article comme etant celle des nais- 
sances ayant lieu entre 23 et 25 SA, 
en sachant que le pronostic evolue de 
f ac;;o n considerable pour chacun de ces 
ages. 

PRINCIPES ET PROGRES 

DE LA PRISE EN CHARGE 

Cette prise en charge est perinatale, 
car le pronostic de ces enfants depend 
autant des soins qu’ils recoivcnt apres 
la naissance que de leur « preparation » 
a une naissance tres prematuree. 

La partie antenatale repose sur l’or- 
ganisation des soins avec le transfert 
in utero des femmes a risque d’accou- 
chement premature dans des centres 
perinataux adaptes (avant 32 SA il 
s’agit en general d’un transfert en cen- 
tre de type 3, e’est-a-dire incluant une 
unite de reanimation neonatale). La 
legislation rend obligatoire (decrets 
Perinatalite de 1998) Lorganisation 
des maternites en reseaux de soins 
ou de transfert in utero , chaque reseau 
incluant un centre perinatal de type 3. 
Cette organisation est rendue neces- 
saire par le meilleur pronostic des 
grands prematures inboms, e’est-a-dire 
nes a proximite du service ou ils seront 
hospitalises, par rapport aux outboms 
qui doivent etre transportes. 7 Une cor- 
ticotherapie antenatale est systemati- 
quement prescrite pour obtenir la 
maturation pulmonaire; elle permet 
de diminuer l’incidence de la maladie 
des membranes hyalines de 50 % et 
la mortalite de 40 %, et de reduire 
les consequences cereb rales de la pre- 
maturite. 

La prise en charge en salle de nais- 
sance doit impliquer une equipe entrai- 
nee incluant un medecin experiment^ 
en reanimation neonatale. La maladie 


des membranes hyalines est traitee par 
Fadministration de surfactant exogene, 
qui est frequemment administre a titre 
prophylactique chez ces enfants, e’est- 
a-dire en salle de naissance. Les pro- 
gres de la ventilation mecanique ont 
permis de diminuer le risque respira- 
toire a long terme. Limagerie cerehrale 
par echographie transfontanellaire per- 
met de detecter les hemorragies intra- 
ventriculaires et les leucomalacies peri- 
ventriculaires. En cas de doute, elle est 
completee par une imagerie par reso- 
nance magnetique. Lhospitalisation 
dure, en regie generate, jusquau terme 
prevu initialement, emaillee de com- 
plications plus ou moins graves. 

PRONOSTIC A COURT 

ET A LONG TERMES 

Les naissances avant 28 SA demeurent 
associees a une mortalite et une mor- 
bidite elevees, en particulier dans la 
population des 23-25 SA. Des etudes 
epidemiologiques sur de grandes 
populations ont ete realisees telle 
Fetude EPIPAGE, en 1997 dans 
9 regions franyaises, Fetude britan- 
nique et irlandaise EPICURE menee 
en 1995 et incluant toutes les nais- 
sances a partir de 22 SA et Fetude 
beige EPIBEL de 1999. Sur le deve- 
nir a court terme, les etudes concor- 
dent sur le risque important de mor- 
talite et de morbidite. A 23 SA, les taux 
de survie varient generalement de 0 
a 10 %; a 24 SA, la survie se situe 
autour de 40 %, et a 25 SA autour de 
55 %. 2 ' 8 

I nii ialcmenL les pathologies les plus 
frequentes sont respbatobes (maladie 
des membranes hyalines), infectieuses 
(infections matemofoetales qui peu- 
vent etre la cause de la prematurite), 
vasculabes (persistance du canal arte- 
riel traitee medicalement par anti- 
inflammatobes non steroidiens et 
necessitant parfois une cure chirargi- 
cale) et cerebrales (hemorragies intra- 
ventriculabes, leucomalacies periven- 
triculabes). En cours d’hospitalisation, 
les complications habituelles sont 
infectieuses (infections secondaires 


pouvant toucher pres de la moitie de 
ces enfants) 9 et digestives (dont les 
formes graves constituent l’enteroco- 
lite ulceronecrosante). Sur le plan 
respbatoire, Fevolution vers une 
dysplasie bronchopulmonabe (carac- 
terisee par une oxygenodependance 
a 28 jours de vie et consideree comme 
plus severe lorsque cette oxygeno- 
dependance persiste a 36 SA d’age 
post-menstruel) 10 est frequente. Enfin, 
rappelons le risque plus eleve de reti- 
nopathie de la prematurite. 

A moyen et long termes, les sequel- 
les sont essentiellement respbatobes 
et neurodeveloppementales. Pour les 
premieres, elles sont la consequence 
dune dysplasie bronchopulmonabe; 
quelques enfants necessitent un trai- 
tement par oxygene pendant plusieurs 
mois, mais le sevrage de l’oxygene est 
presque toujours possible avant 2 ans. 
En revanche, 50 % des enfants ayant 
une dysplasie bronchopulmonabe sont 
rehospitalises pour un probleme respi- 
ratobe durant les deux premieres 
annees de vie. Les symptomes respi- 
ratobes de type obstructif necessitant 
un traitement sont frequents. Enfin, les 
enfants ayant une dysplasie broncho- 
pulmonabe ont un risque plus eleve 
d’infirmite motrice cerehrale ou de 
retard psychomoteur. 10 

Sur le plan neurodeveloppemental, 
le risque d’infinnite motrice cerehrale 
caracterisee vers Fage de 2 ans est d’en- 
vbon 15 a 20 % 11 avec un spectre d’ex- 
pression large 12 pouvant aller d’une 
diplegie spastique moderee a des for- 
mes plus graves. A long terme, les 
risques d’anomalies motrices et cogni- 
tives sont particuherement eleves. 13 Les 
chiffres rapportes dans Fetude EPI- 
CURE sont donnes dans le tableau. 
La probabilite de survie, notamment 
sans sequelles, augmente entre 23 et 
25 SA, ce que confirment d’autres etu- 
des. Par ailleurs, si l’on s’interesse seu- 
lement au developpement intellectueF 
les evaluations montrent une diminu- 
tion du quotient intellectuel qui est 
plus importante chez les garyons que 
chez les filles. 
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Evaluation a 6 ans (Tune population d’extremes prematures 


D’apres la ref. 13 


23 SA 

24 SA 

25 SA 

Survie sans aucune sequelle* a 6 ans 

Sur les naissances 

3 sur 241 

10 sur 382 

35 sur 424 

vivantes 

(1%) 

(3%) 

(8%) 

Sur les admis 

3 sur 131 

10 sur 298 

35 sur 357 

en reanimation 

(2%) 

(3%) 

(10%) 

Sur les sortis vivants 

3 sur 26 

10 sur 100 

35 sur 186 

de reanimation 

(12%) 

(10%) 

(19%) 

Survie sans sequelle moyenne ou severe a 6 ans 

Sur les naissances 

8 sur 241 

36 sur 382 

86 sur 424 

vivantes 

(3%) 

(9%) 

(20%) 

Sur les admis 

8 sur 131 

36 sur 298 

86 sur 357 

en reanimation 

(6%) 

(12%) 

(24%) 

Sur les sortis vivants 

8 sur 26 

36 sur 100 

86 sur 186 

de reanimation 

(31%) 

(36%) 

(46%) 


■h'hw * Sans sequelle d'aucune sorte: ni intellectuelle, ni motrice, ni sensorielle 
(audition et vision, incluant des sequelles mineures comme des anomalies de la 
refraction); SA: semaine d'amenorrhee. 


Ce tableau souligne combien le 
denominateur est essentiel pour inter- 
preter ces donnees. Exposer de 
maniere brute que seulement 1 % des 
enfants nes a 23 SA survivent sans 
sequelles, c’est evidemment en tirer 
la conclusion qu’il ne faut probable- 
ment pas essayer de les reanimer. En 
revanche, dire que 31 % des enfants 
sortis de reanimation survivent sans 
sequelle moyenne ou severe pose le 
probleme differemment. Pour pas- 
sionnante et bien construite que soit 
l’etude EPICURE, son interpretation 
reste delicate. D’autres questions sur- 
gissent et, pour nen citer qu’une, c’est 
le retard avec lequel ces resultats sont 
obtenus. La population etudiee est nee 
en 1995, et les resultats a 6 ans sont 
publies en 2005. En 10 ans, on peut 
esperer qu’un certain nombre de pro- 
gres aient ete realises qui ne pour- 
ront etre pris en compte sur le long 
terme que dans 10 ans. Cela souleve 
le probleme de la construction d’une 
limite de viabilite a partir de ce type 
de resultats. Ils doivent etre pris en 


compte, mais nous devons conside- 
rer leurs limites intrinseques. 

UN CHOIX DIFFICILE: 

LA REANIMATION INITIALE 

Position du probleme et evolutions 

recentes 

Dans tous les cas, ces enfants extre- 
mement prematures ont besoin d’une 
prise en charge neonatale lourde et 
penible pour eux et pour leurs parents. 
Certaines prises en charge conduisent 
a un arret des therapeutiques lorsque 
le pronostic cerebral est gravement 
compromis (habituellement mis en evi- 
dence par l’imagerie cerebrale), ou 
devant des enfants maintenus en vie 
au prix de prouesses techniques guere 
justifiees a ce terme. Mais c’est loin 
d’etre toujours le cas. Cela amene les 
pediatres neonatologistes a se (re)poser 
la question des limites au-dela des- 
quelles la prise en charge pourrait etre 
consideree comme une obstination 
deraisonnable et, par la meme, a s’in- 
terroger sur les limites de viabilite. 


Le principe habituel etait de pro- 
poser une reanimation a tout enfant 
susceptible de survivre dans de bon- 
nes conditions, 14 meme avec une pro- 
babilite faible. 

Cet « a priori de vie » conduit a 
pratiquer une reanimation dite « d’at- 
tente ». Cette reanimation est liee a l’ac- 
ceptation par l’equipe soignante de la 
possibility d’un arret de reanimation 
en cas de complications graves ou de 
lesions cerebrales etendues laissant 
craindre des sequelles importantes. 
Cette attitude acceptee et pratiquee de 
longue date par l’immense majorite 
des equipes avait ete proposee et 
appuyee sur les points suivants : 1 . dans 
une population de terme plus avance, 
qui etait celle a laquelle etaient 
confrontees les equipes anterieure- 
ment (au-dela de 27 SA), la norma- 
lite des examens complementaires, en 
particulier neurologiques (echogra- 
phie transfontanellaire, electroence- 
phalogramme), permettait de predire 
un pronostic globalement favorable ; 
2. les enfants etaient tres souvent 
encore ventiles lorsque se posait la 
question d’un arret des therapeutiques 
actives, conduisant effectivement a 
interrompre des soins de support vital. 
Neanmoins, dans nombre de cas, la 
question de la poursuite des soins pou- 
vait se poser alors que l’enfant n’etait 
plus intube, posant l’insoluble pro- 
bleme de la limitation ou de barret des 
soins chez un enfant « autonome » 
(ce terme etant souvent pris dans le 
sens de non dependant d’une venti- 
lation mecanique conventionnelle avec 
intubation endotracheale). 

Pour certains, cette attitude n’appa- 
rait plus adaptee a la prise en charge 
de l’extreme prematurite et conduit a 
poser la question suivante : faut-il poser 
une limite de viabilite (terme et/ou 
poids estime) en dcca de laquelle il faut 
renoncer a demarrer une reanimation? 
Les partisans d’une telle attitude s’ap- 
puient sur le fait, mis en evidence dans 
les grandes etudes epidemiologiques 
les plus recentes, qu’un nombre impor- 
tant d’extremes prematures develop- 
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pent des sequelles neurologiques en 
l’absence d’anomalies majeures surles 
examens complementaires neurolo- 
giques qui auraient pu motiver une 
decision d’arret des soins. Qui plus 
est, les progres realises dans la prise 
en charge respiratoire font que ces 
enfants sont souvent extubes apres 
quelques heures ou jours de vie et pris 
en charge en ventilation « non inva- 
sive », qui suppose une respiration auto- 
nome au moins partielle, rendant dif- 
ficile toute decision d’arret des soins. 

Propositions 

Certaines equipes estiment que la 
« reanimation d’attente » est et reste 
la seule reponse a la question de la prise 
en charge des naissances aux limites 
de la viabilite (24 ou 25 SA), la dis- 
cussion ulterieure d’une limitation ou 
d’un arret des soins permettant de ne 
pas rentrer dans Fobstination derai- 
sonnable et de prendre cette decision 
sur des criteres precis. Cette attitude 
a le merite: 1. de permettre une eva- 
luation individuelle de chaque patient ; 

2. de s’affranchir des problemes lies aux 
incertitudes de terme (meme une echo- 
graphie precoce ne donne un terme 
qu’a quelques jours pres, faisant ainsi 
basculer le tenne de l’accouchement 
dans une semaine de gestation ou les 
deux adjacentes), aux incertitudes de 
poids estime a l’echographie (habi- 
tuellement ± 10 %) et a la variabilite 
biologique qui fait que deux enfants 
de meme terme n’auront pas la meme 
adaptation a la vie extra-uterine; 3. de 
dormer une chance de survie a tous 
les enfants. Elle pose les problemes : 
1. de Imprecision du pronostic indi- 
viduef en particulier neurologique, a 
ces termes ; 2. du risque de recouiir 
plus frequemment a des decisions 
d’arret des soins en periode postnatale ; 

3. du risque d’imposer une reanima- 
tion lourde et eventuellement des 
sequelles a une majotite d’enfants afin 
d’en sauver quelques-uns dont l’evo- 
lution sera favorable. 

L’attitude proposee par d’autres est 
l’adaptation du choix d’une reanima- 


tion initiale au pronostic global tire des 
grandes etudes epidemiologiques ou 
des resultats propres d’un service. 
Cette attitude permet: 1. de diminuer 
la frequence des reanimations d’attente 
et done de limiter la discussion sur l’ar- 
ret des soins en periode postnatale ; 
2. de limiter les risques de handicaps 
severes, puisque les enfants a haut 
risque ne sont pas reanimes ; 3. d’im- 
pliquer plus aisement les parents dans 
le choix, car il se situe en periode pre- 
natale et done rejoint dans une cer- 
taine mesure le choix d’une decision 
d’interruption medicale de la gros- 
sesse. Elle pose plusieurs problemes : 
1. Imprecision du terme et du poids 
estime qui peut conduire a un choix 
errone et done dramatique ; 2. l’ab- 
stention de reanimation d’enfants 
ayant individuellement un bon pro- 
nostic (« perte de chance ») ; 3. l’even- 
tuelle impossibilite d’assumer ce choix 
prealable si l’enfant est en tres bon 
« etat » a la naissance ; 4. les risques 
qu’une information trop negative 
conduisant a cette decision prise en 
commun avec les parents n’altere la 
relation parents-enfant si l’enfant sur- 
vit (accouchement plus tardif). 

Une troisieme proposition pourrait 
etre consideree comme une synthese 
des propositions precedentes. A l’in- 
terieur d’une zone d’incertitude, appre- 
ciee en termes d’age gestationnel entre 
23 et 25 SA, et en l’absence de connais- 
sances objectives suffisantes, la mise 
en route d’une reanimation repose sur 
une evaluation collegiale de chaque 
situation, suivant des criteres ante- 
nataux et, le cas echeant, postnataux, 
sur le choix des parents et sur la convic- 
tion des intervenants. Les criteres 
devaluation reconnaissent a l’age ges- 
tationnel un role determinant, mais 
non exclusif. Sont pris egalement en 
compte les differents facteurs pro- 
nostiques antenataux qui peuvent etre 
evalues (poids, retard de croissance 
intra-uterin, infection, etc.) et en post- 
natal immediat le deroulement de l’ac- 
couchement, la vitalite de l’enfant a 
la naissance, l’evaluation clinique de 


sa maturite et de ses fonctions physio- 
logiques. Les avantages de cette option 
resident dans le fait qu’elle evite les 
deces d’enfants qui auraient pu sur- 
vivre dans de bonnes conditions a des 
ages gestatiomiels inferieurs a 25 SA 
et qu’elle limite un peu l’augmentation 
des taux de survie avec sequelles 
importantes a long terme. 

Place de I'incertitude 

C’est elle qui fait toute la difficulte 
des choix ethiques : incertitude pro- 
nostique sur le devenir neurologique 
lorsqu’une reanimation d’attente est 
proposee, car, a ces termes, le deve- 
nir reste incertain comme nous l’avons 
vu precedemment ; 13 certitude que 
quelques enfants ayant un bon pro- 
nostic ne seront pas reanimes si on fixe 
une limite de terme et/ou de poids 
(mais incertitude sur le devenir indi- 
viduel potentiel de chaque enfant au- 
dela des statistiques). Se posent aussi 
le probleme de choix ethiques fon- 
des exclusivement sur une statistique 
et celui de la perte de la responsabi- 
lite medicale qui est ainsi induite 
lorsque la decision est fondee non sur 
l’appreciation d’un pronostic indivi- 
duel mais sur une regulation a priori. 13 
Enfin, quel est, sur un plan ethique, 
le seuil statistique en de<;;a ou au-dela 
duquel une reanimation semble legi- 
time ou non? 

Notons que dans tous les cas, le 
degre du handicap et de son « accep- 
tabilite » est quasi impossible a fixer. 
La place de l’environnement dans le 
developpement de l’enfant rend l’af- 
finnation d’un bon ou d’un mauvais 
pronostic tres difficile en l’absence de 
cette donnee (comment va-t-il etre 
eleve?). La tolerance au handicap est 
probablement aussi fonction de la 
place reservee aux handicapes dans 
une societe et a une epoque donnees. 

Des decisions qui ne concernent pas 

que les pediatres 

La place des parents est evidemment 
fondamentale, et leur avis sur la mise 
en route d’une reanimation doit etre 
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sollicite avant toute decision. Cette 
position est rappelee dans les recom- 
mandations les plus recentes de l’Asso- 
ciation americaine de pediatrie 16 et 
rejoint certainement la position de 
nombreux neonatologistes Irancais. 

La prise en charge de ces enfants 
est avant tout obstetrico-pediatrique , 17 
et la decision de reanimer ou non aux 
liinites de la viabilite doit resulter de 
choix communs. Pour des raisons evi- 
dentes de coherence, il nest par exem- 
ple pas justifie de debuter une corti- 
cotherapie antenatale, voire d’organiser 
un transfert in utero , ou de prendre 
une decision d’extraction si la decision 
de ne pas reanimer a ete prise. Enfin, 
l’accueil et l’accompagnement des 
enfants qui ne seraient pas reanimes 


activement a la naissance doivent etre 
organises (soins palliatifs, soutien des 
parents, etc.) en collaboration etroite 
avec l’equipe obstetricale. 

CONCLUSI ON 

La prise en charge des nouveau-nes 
aux liinites de la viabilite pose des pro- 
blemes tres difficiles, tant medicaux 
qu ethiques. Les futurs parents doivent 
etre impliques dans les decisions qui 
engagent une equipe obstetrico-pedia- 
trique. Le choix de commencer ou non 
une reanimation suivant le terme peut 
differer selon les centres mais doit etre 
clairement an nonce, en indiquant que 
d’autres choix peuvent etre faits et en 
proposant eventuellement un transfert 
vers des centres ayant des positions 


differentes, si la question se pose. Pour 
les extremes prematures non reanimes, 
des protocoles de soins palliatifs 
devraient etre elabores permettant un 
accompagnement de l’enfant et de ses 
parents. Seul un suivi specialise et 
exhaustif des enfants est susceptible 
de rendre compte precisement des 
sequelles. La qualite de la detection 
et de la prise en charge des troubles 
du developpement est un element 
determinant pour reduire l’importance 
des handicaps ulterieurs. ■ 


Liauteur declare n ’avoir aucun 
conflit d’interets concemant 
les donnees publie'es dans cet article. 


SUMMARY Question raised by the limits of viability in extremely preterm infants 

Recent advances in perinatology allow to take care routinely of extremely preterm babies. Medical problems as well as ethical questions raised by 
initiation and withdrawal of intensive care of these infants are discussed here. Successively are considered what population is concerned by the so-called 
limits of viability, the long-term results of the medical interventions and the ethical questions resulting of them. 
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: La question des limites dans la prise en charge de la grande prematurite 

Les progres recents en perinatologie ont permis de repousser les limites de viabilite, aboutissant a une prise en charge habituelle d'enfants nes a moins 
de 6 mois de grossesse. Les problemes medicaux et les questions ethiques poses par I'extreme prematurite sont abordes ici en evoquant 
successivement la population concernee par la notion de « limite de viabilite », les principes de la prise en charge, les resultats a court et long termes 
et les guestions ethiques qui en decoulent. 
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